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FORORD

Det nationella svenska peniscancerregistret
startade 2000. Nationella kvalitetsregistret
for  peniscancer (NPECR) omfattar alla
patienter med nydiagnostiserad peniscancer,
invasiv och cancer in situ. Uppgifter om
vantetider, kontaktsjukskoterska, multidisciplinar
konferens, diagnostik, primarbehandling (kirurgi),
lymfkorteldiagnostik/kirurgi, topikal behandling,
onkologisk behandling och femarsuppfoljning
registreras. Fran och med januari 2015
innehaller registret dven uppgifter om remittering
till nationellt centrum for behandling samt
patientrapporterade matt, PROM  ("Patient
Reported Outcome Measures”) och PREM ("Patient
Reported Experience Measures”).

INLEDNING

Peniscancer ar en av de ovanligaste maligna
tumorerna inom manliga kdnsorgan och urinvagar.
Antalet man som diagnostiseras med peniscancer
har oOkat nagot sedan slutet av 1990-talet
och i Sverige drabbas cirka 170 man arligen.
Medianalder vid diagnos ligger pa 68 ar, men
tumorformen forekommer dven hos yngre man
och 23 % &r yngre an 60 ar. Drygt 95 % av
peniscancerfallen ar skivepitelcancer. Den totala
peniscancerspecifika femarséverlevnaden for
samtliga patienter diagnostiserade 2000-2015 var
87 %.

Registret har en hog tédckningsgrad (98
%) vilket innebar att data &r rikstdckande
och populationsbaserade.  Styrgruppen  for

registret publicerade 2013 det forsta nationella
vardprogrammet for peniscancer, vilket sedan
dess reviderats arligen. Under aren 2011-2014
diskuterade styrgruppen vikten av att dven fdlja
patienters upplevelse av vard och behandling
genom PROM och PREM. En pilotstudie for dessa
kvalitetsindikatorer genomférdes i Malmé, Orebro
och Stockholm.

PROM mater patienternas uppfattning om symtom,

Data for PROM och PREM finns &nnu inte
pa IT-plattformen INCA men hanteras av RCC
Uppsala-Orebro. Den nationella styrgruppen fér
peniscancer har huvudansvaret for registrets
utformning, datainrapportering och datauttag.

November 2018
Peter Kirrander, Elisabet Skeppner, Johanna
Nilsson och Linda Drevin for Nationella

styrgruppen for peniscancer

Linda Drevin, RCC Uppsala-Orebro har ansvarat
for sammanstallning och statistisk bearbetning av
data.

subjektiva behandlingsresultat och halsorelaterad
livskvalitet, medan PREM mater patientens
upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden.
Om kvaliteten i varden utvarderas utifran struktur,
process och resultat kan PREM betraktas som ett
matt pa patientens upplevelse av vardprocessen,
medan PROM handlar om patientens upplevelse av
vardens resultat.

Peniscancer var en av de tre ovanliga cancerformer
som valdes ut for en utredning avseende
nivastrukturering 2013. | maj 2014 togs beslut i
Regionala cancercentrum i samverkan med stod
av alla landstingsledningar att fran januari 2015
koncentrera all kirurgi i botande syfte till tva
sjukhus i landet, Skanes Universitetssjukhus i
Malmé och Orebro universitetssjukhus.

| samband med det beslutade styrgruppen for
NPECR att starta med patientenkater for méatning
av PROM och PREM. Dessa enkater har hittills
fatt handlaggas manuellt da det &annu inte
finns mojlighet att lagga in data direkt i INCA
tillsammans med o6vriga variabler.

PREM-enkaten ar utformad enligt en tidigare



forlaga som utformades pa uppdrag av
Socialstyrelsen och anvandes inom RCC syddst
i syfte att skapa en nationell patientenkat inom
cancervarden. Enkaten bestar av 55 fragor inom
sju olika frageomraden:

+ Sjukdom och behandling

+ Vantetid

+ Diagnosbeskedet

+ Kontakt och samordning

+ Samordning

« Information, rehabilitering och stod

« Bemotande och fortroende

Det finns dven utrymme for patienten att med egna
ord beskriva vad man saknat, vad som varit bra och
vad man tycker bor forbattras.

Svarsfrekvensen fér PREM-enkéten &r 73 % i Orebro
och 44 % i Malmo. Antalet PREM-enkdter som
inkommit fér &ren 2015-2017 &r 138 till Orebro; i
Malmo samlades enkater in under 2016 och dar har
30 enkater inkommit. Under 2018, ett ar som inte
redovisas i denna rapport, har enkater delats ut fran
béde Orebro och Malmé, vilket gér att det ldngre
fram gar att gora ytterligare jamférelser mellan de
tva enheterna.
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PREM-enkaten skickas till patienten sex manader
efter forsta mottagningsbesok. Dock skiljer en
del i omhéndertagandet av man med peniscancer
mellan Malmé och Orebro vilket kan ha betydelse
for skillnaden i svarsfrekvens vi kan se hos de
patienter som behandlats vid dessa enheter.
| Orebro fyller patienten i PROM-enkaten vid
det mottagningsbesck/inskrivning som foregar
det kirurgiska ingreppet. | samband med
detta traffar patienten sin kontaktsjukskoterska
som informerar om enkdterna och é&ven
PREM-enkaten. Vid sexmanadersuppfdljning
ringer kontaktsjukskoterskan upp patienten innan
PREM-enkaten skickas ut per post. | Malmo
har det visat sig svarare att félja patienten
dd manga kommer fardigutredda direkt till
vardavdelning i samband med det kirurgiska
ingreppet. Handlaggning av PREM-enkaten enbart
pa de nationella enheterna tacker inte heller de
patienter som av nagon anledning behandlas
enbart pa andra sjukhus i landet.

Nationellt anvdands sedan 2016 &ven en
PREM-enkat for att ta reda pa patienternas
upplevelse av att utredas enligt standardiserat
vardforlopp (SVF). Alla patienter far nu dven denna
enkat sex till tio veckor efter avslutad utredning
vilket innebér att det i vissa fall har skickats tva
PREM-enkater till peniscancerpatienter.



RESULTATREDOVISNING

Sjukdom och behandling

Vilken &r din sjukdomssituation just nu?

Ar2017  Orebro
u Jag vantar pa en cancer—

behandling
Jag ar under pagaende
cancerbehandling

Malmo

Ar 2016

Orebro B s
B Jag gér pa uppfoljning

Ar2015 Orebro M Jag ar fardigbehandlad

[ Svar saknas

| | |
20 40 60 80 1
Andel (%)

o
o

0

Figur 1. Vad &r din sjukdomssituation just nu? (Fraga 1)

Vilken cancerdiagnos har du eller har du haft?

Ar2017  Orebro

) I Peniscancer
Malmo .
Peniscancer och

annan cancer

Ar 2016 )
Orebro
B Endast annan cancer

Ar2015 Orebro
Bl Svar saknas

| | |
20 40 60 80 1
Andel (%)

o
o

0

Figur 2. Vilken cancerdiagnos har du eller har du haft? (Fraga 2)

De patienter som har angett att de har endast annan cancer kan ha uretracancer som handldggs pa
samma satt som peniscancer och PREM delas ut dven till denna patientgrupp (Figur 2).
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Hur beddmer du ditt allmanna halsotillstadnd?

Ar 2017 Orebro

Il Mycket bra

Malmo
Ar 2016 [ Bra
Orebro [ Nagorlunda
M Daligt

Ar2015  Orebro [ Svar saknas

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 3. Hur bedémer du ditt allménna hélsotillstand? (Fraga 3)

Vilken/vilka behandlingar ar eller har varit aktuella
for dig som du vet om just nu?
a) Operation

Ar 2017 Orebro

Malmo B Inte aktuellt
Ar 2016
Srebro 7] Avslutad
M Planerad

M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 4. Vilken/vilka behandlingar &r eller har varit aktuella fér dig som du vet om just nu? (Fraga 4a: operation)



Sjukdom och behandling

Vilken/vilka behandlingar ar eller har varit aktuella
for dig som du vet om just nu?
b) Stralning

Ar 2017 Orebro

B Inte aktuellt

Malmd
Ar 2016 [ Avslutad
Orebro B Pagaende
M Planerad

Ar2015  Orebro M Svar saknas

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 5. Vilken/vilka behandlingar &r eller har varit aktuella fér dig som du vet om just nu? (Fraga 4b: stralning)

Vilken/vilka behandlingar ar eller har varit aktuella
for dig som du vet om just nu?
c) Cytostatika (cellgift)

Ar 2017 Orebro

Malmo B Inte aktuellt

[ Avslutad

Ar 2016

Orebro
Bl Pigdende
M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 6. Vilken/vilka behandlingar &r eller har varit aktuella for dig som du vet om just nu? (Fraga 4c: cytostatika (cellgift))
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Vilken/vilka behandlingar ar eller har varit aktuella
for dig som du vet om just nu?
d) Hormoner

Ar 2017 Orebro

B Inte aktuellt
Avslutad

Malmo
Ar 2016 )
Orebro

Bl Pigéende

. B Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 7. Vilken/vilka behandlingar &r eller har varit aktuella for dig som du vet om just nu? (Fraga 4d: Hormoner)

Vantetid

Vilket var ditt forsta vardbesok som sa smaningom
ledde fram till en cancerdiagnos?

Ar2017  Orebro

M Primarvard

Malmd .
Ar 2016 Akutmottagning
Orebro B Specialistmottagning
B Rutinkontroll

Ar2015  Orebro [ Annat vardbesok

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 8. Vilket var ditt forsta vardbesdk som sa smaningom ledde fram till en cancerdiagnos? (Fraga 5)

Figur 8 visar att patienter med peniscancer i stor utstrackning soker priméarvarden initialt. Detta ar forvantat
och generellt sett 6nskvart. Samtidigt understryker det vikten av kdnnedom om sjukdomen inom primar-
varden, trots sjukdomens laga incidens. Tidigare studier pavisar lang "doctors delay”.

il



Vantetid

Hur lang tid tog det fran ditt forsta vardbesok
tills du fick ett cancerbesked?

Ar 2017 Orebro

<1 vecka
[ 1-4 veckor
B 1-3 ménader

Malmo
Ar 2016 )
Orebro

B >3 manader

Ar2015  Orebro Vet ej

| | |
20 40 60 80 1
Andel (%)

o

0

o

Figur 9. Hur lang tid tog det fran ditt forsta vardbesok tills du fick ett cancerbesked? (Fraga 6)

Figur 9 pavisar lang "doctors delay” med avsevarda vantetider mellan forsta vardbesdk och cancerbesked.
Dessa data ar i stor del 6verensstammande med data kring vantetider tillgangliga vid registreringar for
standardiserade vardférlopp (SVF) och nationella kvalitetsregistret.

Hur lang tid tog det fran cancerbeskedet
tills din behandling paborjades?

Ar 2017 Orebro

) [ <1 vecka
Ar 2016 Maime Il 1-4 veckor
Orebro B >4 veckor
Ej aktuellt
Ar2015  Orebro I Vetej

I I I
20 40 60 80 1
Andel (%)

o

0

o

Figur 10. Hur lang tid tog det fran cancerbeskedet tills din behandling paborjades? (Fraga 7)

Figur 10 visar pa tid fran cancerbesked till behandlingsstart. Behandlingsstart kan vara kirurgi, dermato-
logisk behandling och/eller onkologisk behandling. Den totala andelen patienter som fick vanta mer &@n
fyra veckor under dessa ar var 39 %, dar véantetiden &r kortare i Malmé &n i Orebro vilket dverensstammer
med data fran SVF och NPECR.
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Hur upplever du som helhet vantetiderna under din sjukdomstid?

Ar 2017 Orebro

Malmd

Ar 2016 B Acceptabla

Orebro Nagot for langa

M Alldeles for langa

Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 11. Hur upplever du som helhet vantetiderna under din sjukdomstid? (Fraga 8)

Figur 11 visar att en stor andel patienter upplever vantetiderna som acceptabla vilket &r intressant med
hansyn till Figur 9 och 10.

Har du upplevt att vantetiderna blivit langre
an vad som utlovats?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Nej, aldrig

Ja, en gang

Ar 2016
Orebro

M Ja, flera ganger

[ Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 12. Har du upplevt att vantetiderna blivit Iangre &n vad som utlovats? (Fraga 9)



Diagnosbeskedet

Diagnosbeskedet

Hur fick du cancerbeskedet?

Ar 2017 Orebro

I Personligt méte
Malmo Per telefon
M Via brev

B P& annat satt

Ar 2016 )
Orebro

Ar 2015 Orebro B Svar saknas

| | |
20 40 60 80 1
Andel (%)

o
o

0

Figur 13. Hur fick du cancerbeskedet? (Fraga 10)

Figur 13 visar hur patienterna fatt sitt diagnosbesked. Den storsta andelen far detta via ett personligt
m&te. Beroende pa hur patienterna tolkar fragan sa kan svaret vara relaterat till sdval bemotande pa
hemsjukhuset som nationell enhet. Detta gar dock ej att utlasa ur denna delstudie.

Hur skulle du helst ha velat fa cancerbeskedet?
Ar 2017 Orebro

Malmo [l Personligt mote

Ar 2016 Per telefon

B Via brev

B Svar saknas

Orebro

Ar 2015 Orebro

| | |
20 40 60 80 1
Andel (%)

o
o

0

Figur 14. Hur skulle du helst ha velat fa cancerbeskedet? (Fraga 11)

De flesta patienter vill ha sitt cancerbesked via ett personligt mote, vilket de oftast har fatt (Figur 13).
Under 2017 kan man se att fler patienter fick sitt cancerbesked via telefon &n vad de skulle 6nskat (Figur
14).
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Uppmanades du att ta med dig nagon narstaende eller
ha nagon hos dig nar du fick cancerbeskedet?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Ja
Ar 2016 .
Orebro Nej
Ej aktuellt

. Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I |
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 15. Uppmanades du att ta med dig nagon narstéende eller ha nagon hos dig nar du fick cancerbeskedet? (Fraga 12)

Majoriteten av patienterna har inte blivit uppmanade att ta med nagon nérstaende till cancerbeskedet
(Figur 15).

Hade du ndgon narstaende med dig eller
hos dig nar du fick cancerbeskedet?

20 40 60 80 100
Andel (%)

Ar2017  Orebro

M Ja

Nej, jag var ngjd sa

Malmo
Ar 2016

Orebro

M Nej, jag hade velat ha

. Svar saknas
Ar2015  Orebro

o

Figur 16. Hade du nagon narstaende med dig eller hos dig nér du fick cancerbeskedet? (Fraga 13)

De flesta patienter hade antingen nérstaende med sig nar de fick cancerbeskedet eller var néjd med att
inte ha ndgon hos sig. Under 2016 och 2017 finns nagra patienter som har 6nskat ha narstdende med sig
(Figur 16).

15



Kontakt och samordning

Hur upplever du vardpersonalens bemotande
nar du fick cancerbeskedet?

Ar 2017 Orebro

M Mycket bra

[ Ganska bra
Ganska daligt
Ej aktuellt

Malmo
Orebro

Ar 2016

Ar 2015 Orebro [ Svar saknas

20 40 60 80 100
Andel (%)

o

Figur 17. Hur upplever du vardpersonalens bemétande nér du fick cancerbeskedet? (Fraga 14)

Kontakt och samordning

Har du haft en kontaktsjukskoterska som
foljit dig genom cancervarden?

Ar 2017 Orebro

B Hela tiden
Ar 2016 Malmo Delar av tiden
Orebro B Aldrig
M Vet egj

Ar 2015 Orebro B Svar saknas

20 40 60 80 100
Andel (%)

o

Figur 18. Har du haft en kontaktsjuksk&terska som foljt dig genom cancervarden? (Fraga 15)

Figur 18 visar andelen patienter som haft kontaktsjukskoterska (kssk) vid delar av eller hela vardkedjan.
Enrelativt stor andel patienter har haft tillgang till kssk enbart delar av vardkedjan eller inte alls. Namngiven
kssk ar en kvalitetsindikator enligt nationella vardprogrammet. Det framgar inte av resultaten om de
patienter som har svarat att de haft kssk delar av sin vardtid har kssk vid hemsjukhuset eller nationell
enhet.
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Hur har du upplevt méjligheterna att fa traffa samma lakare?

Ar 2017 Orebro

Bl Mycket bra

[ Ganska bra

Il Ganska daligt

Bl Mycket daligt
Ej aktuellt

Malmo
Ar 2016
Orebro

Ar 2015 Orebro [ Svar saknas

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 19. Hur har du upplevt mgjligheterna att fa traffa samma ldkare? (Fraga 16)

Figur 19 visar att majoriteten av patienterna upplever méjligheten till kontinuitet som ganska eller mycket
god.

Har du upplevt att vardpersonal har gett motstridiga besked?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Nej, aldrig

Ja, en gang

Ar 2016

Orebro
M Ja, flera ganger
[ Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 20. Har du upplevt att vardpersonal har gett motstridiga besked? (Fraga 17)



Kontakt och samordning

Hur upplever du att samarbetet mellan olika vardenheter fungerar?

Ar2017  Orebro

B Mycket bra

[ Ganska bra

[l Ganska daligt

B Mycket daligt

[1 Kan inte bedéma det

Malmo
Ar 2016 )
Orebro

Ar2015  Orebro
Svar saknas

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 21. Hur upplever du att samarbetet mellan olika vardenheter fungerar? (Fraga 18)

Majoriteten av patienterna upplever samarbetet mellan olika vardenheter som ganska eller mycket bra
(Figur 21).

| vilken utstrackning upplever du att du har haft
mojlighet att vara delaktig i beslut om din vard?

Ar 2017 Orebro

M Lagom delaktig
[0 For lite delaktig
B For mycket delaktig

Malmo
Ar 2016 )
Orebro

. B Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 22. 1 vilken utstrackning upplever du att du har haft méjlighet att vara delaktig i beslut om din véard? (Fraga 19)

Figur 20 visar att majoriteten av patienterna upplever god delaktighet i varden.
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| vilken utstrackning upplever du att dina narstaende har
haft mojlighet att vara delaktig i beslut om din vard?

Ar2017  Orebro

I Lagom delaktiga

Malmo
Ar 2016 For lite delaktiga
Orebro M For mycket delaktiga
M Ej aktuellt

Ar2015  Orebro [ Svar saknas

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 23. | vilken utstrackning upplever du att dina narstaende har haft mojlighet att vara delaktig i beslut om din vard? (Fréga 20)

De flesta av patienterna har antingen svarat att deras narstdende fatt vara lagom delaktiga i beslut om
varden eller att det ej har varit aktuellt (Figur 23).

Hur upplever du majligheterna att fa kontakt med
varden nar du behovt det?

Ar 2017 Orebro

B Mycket bra
[ Ganska bra
[l Ganska daligt
Bl Mycket déligt
[ Ej aktuellt

Malmo
Ar 2016 )
Orebro

Ar 2015 Orebro
Svar saknas

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 24. Hur upplever du mgjligheterna att fa kontakt med véarden nar du behovt det? (Fraga 21)

Majoriteten av patienterna upplever méjligheten att kontakta varden som ganska eller mycket bra. Resultatet
visar en tendens till att tillgangligheten i Orebro férsamrats under 2017 (Figur 24).



Information

Har du fatt en skriftlig vard—- eller behandlingsplan?

Ar 2017 Orebro

a Malmo N Ja
r 2016 i
Orebro " Nej

M Vetej

Ar 2015 Orebro M Svar saknas

| | |
20 40 60 80 100
Andel (%)

o

Figur 25. Har du fatt en skriftlig vard- eller behandlingsplan? (Fraga 22)

Under 2015 fanns endast ett mindre informationshéfte (kontaktbok). Sedan 2017 erbjuds alla patienter
Min vardplan (Figur 25).

Information

Hur upplever du att informationen om provtagningar och
undersokningar har varit?

Ar 2017 Orebro

M Mycket bra
[l Ganska bra
B Ganska daligt
B Mycket daligt

[ Svar saknas

Malmo
Ar 2016 )
Orebro

Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 26. Hur upplever du att informationen om provtagningar och undersokningar har varit? (Fraga 23)
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Hur upplever du att informationen om din cancersjukdom har varit?

Orebro

Il Mycket bra
[l Ganska bra
B Ganska daligt
B Mycket daligt

[ Svar saknas

Malmo

Orebro

Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 27. Hur upplever du att informationen om din cancersjukdom har varit? (Fraga 24)

Hur upplever du att informationen infér/under din behandling har varit?

Orebro

Malmo Il Mycket bra
[ Ganska bra
Il Ganska daligt

[ Svar saknas

Orebro

Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 28. Hur upplever du att informationen infér/under din behandling har varit? (Fraga 25)

Majoriteten av patienterna upplever informationen kring behandlingen som ganska eller mycket bra. De
nationella vardenheterna har arbetat med att ta fram skriftlig information om ingreppen. Arbete med
web-baserad patientinformation pagar.
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Information

Hur ofta upplever du att informationen har getts pa ett
sadant satt att du har kunnat forsta den?

Ar 2017 Orebro

M Alltid
Malmé [7] Oftast
Ar2016 e * Ibland
M sallan
B Aldrig

Ar 2015 Orebro
[ Svar saknas

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 29. Hur ofta upplever du att informationen har getts pa ett sadant sétt att du har kunnat forsta den? (Fraga 26)

Majoriteten av patienterna upplever sig ha forstatt den givna informationen (Figur 29).

Har du fatt information om mdjligheten att fa stod fran en patientforening
som arbetar for patienter med din cancersjukdom?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Ja
Ar 2016 .
Orebro ' Nej

M Vetej

. M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 30. Har du fatt information om mdgjligheten att f& stdd fran en patientférening som arbetar fér patienter med din
cancersjukdom? (Fraga 27)

Det finns ingen patientforening for peniscancerpatienterna. | Min vardplan finns information och kontakt-
uppgifter till de patientrepresentanter som sitter med i styrgruppen for peniscancer.
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Har du fatt information om vart man kan vanda sig med
klagomal pa varden?

Orebro

Malmo

M Ja
Nej
M Vet e

Orebro

B Svar saknas
Orebro

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 31. Har du fatt information om vart man kan vanda sig med klagomal pa varden? (Fraga 28)

Patienterna anser sig inte ha blivit informerade kring mojligheten till sa kallad "second opinion”, ratten att
avsta fran behandling eller vart man kan vanda sig med klagomal pa varden (Figur 31, 32 och 33). Sedan
2017 far alla patienter en skriftlig vardplan dar dessa réttigheter finns tydligt beskrivna.

Ar 2017

Ar 2016

Ar 2015

Har du fatt information om mojlighet att avsta fran behandling?

Orebro

Malmo M Ja
Orebro Nej
M Vet ej

. M Svar saknas
Orebro

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 32. Har du fatt information om majlighet att avsta fran behandling? (Fraga 29)
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Symtomlindring, rehabilitering och stod

Har du fatt information om majlighet att begara en
fornyad medicinsk beddmning?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Ja
Ar 2016 .
Orebro " Nej

H Vet gj

i M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 33. Har du fatt information om mgjlighet att begéra en férnyad medicinsk bedémning? (Fraga 30)

Symtomlindring, rehabilitering och stod

Har du erbjudits tillracklig symtomlindring fér smarta?

Ar 2017 Orebro

Malmo W Ja
Ar2016 o I Inget behov av det
B Nej

. B Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 34. Har du erbjudits tillracklig symtomlindring for smarta? (Fraga 32)

Figur 34 visar att majoriteten av patienterna upplever god hjalp gallande smartlindring.
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Har du erbjudits tillracklig symtomlindring for illamaende?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Ja
Ar 2016
r Orebro [0 Inget behov av det
Bl Nej

i M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 35. Har du erbjudits tillrécklig symtomlindring for illamaende? (Fraga 33)

Har du erbjudits tillracklig symtomlindring for oro,
angest eller somnsvarigheter?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Ja
Ar 2016
r Orebro [ Inget behov av det
M Nej

. M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 36. Har du erbjudits tillracklig symtomlindring for oro, &ngest eller sémnsvarigheter? (Fraga 34)
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Symtomlindring, rehabilitering och stod

Har du erbjudits tillracklig stod kring kéanslomassiga fragor,
till exempel om du ként oro fér din cancersjukdom?

Ar 2017 Orebro

Malm H Ja
Ar 2016 N Inget behov av stéd
H Nej

Ar 2015 Orebro M Svar saknas

0 20 40 60 80 1
Andel (%)

o

0

Figur 37. Har du erbjudits tillrdckligt stéd kring kdnslomassiga fragor, till exempel om du kant oro for din cancersjukdom? (Fraga
35)

En 6kande andel patienter upplever sig behdva stéd kring kdnslomassiga fragor. Av resultatet framgar
inte om patienten 6nskat stodet fran hemsjukhus eller nationell enhet (Figur 37).

Har du erbjudits tillracklig stod kring praktiska fragor,
till exempel resor eller ekonomiska fragor?

Ar 2017 Orebro

Malmé o
Ar 2016 S Inget behov av stéd
H Nej

Ar 2015 Orebro M Svar saknas

Andel (%)

Figur 38. Har du erbjudits tillrdckligt stod kring praktiska fragor, till exempel resor eller ekonomiska fragor? (Fraga 36)

Det &r en ofdréndrad andel av patienterna som inte upplever sig fa tillrackligt med stéd kring praktiska
fragor (Figur 38).
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Ingar rehabilitering och stod kring kanslomassiga fragor i din vardplan?

Ar 2017 Orebro

Malmo

M Ja
Nej

B Svar saknas

Ar 2016 )
Orebro

Ar 2015 Orebro

I I
40 60 80 1

Andel (%)

o
N
o
o

0

Figur 39. Ingér rehabilitering och stdd kring kdnslomassiga fragor i din vardplan? (Fraga 38)

Har dina narstdendes behov uppmarksammats tillrackligt av sjukvarden
i samband med din sjukdom?

Ar 2017 Orebro

Malmo M Ja
Ar 2016
r Srebro Inget behov av det
Bl Nej

. M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I
40 60

Andel (%)

o
N
o
0]
o

100

Figur 40. Har dina narstdendes behov uppmarksammats tillrackligt av sjukvarden i samband med din sjukdom? (Fraga 39)

En stor andel av patienterna upplever att de inte har haft behov av stdd till narstdende. Av de totalt antal
svarande har 25 % uppgett att deras narstaende fatt stéd och 23 % upplever att deras nérstaende inte
fatt tillrackligt med stod av vardpersonalen (Figur 40).
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Bemotande och fortroende

Bemotande och fortroende

Har du upplevt att du inte blivit tagen pa allvar eller
blivit nonchalant bemétt av vardpersonal?

Ar 2017 Orebro

LAl M Nej, aldrig

[ Ja, en gang

Ar 2016

Orebro
B Ja, flera ganger
M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

[ I I I I |
100

o
)
o
N
o
(e}
o
[0}
o

Andel (%)

Figur 41. Har du upplevt att du inte blivit taget pa allvar eller blivit nonchalant bemétt av vardpersonal? (Fraga 40)

Figur 41 visar att majoriteten av patienterna upplever ett gott bemotande.
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Har du upplevt att du blivit krankt eller illa behandlad av vardpersonal?

Ar 2017 Orebro

Malmé M Nej, aldrig

['] Ja, en gang

Ar 2016

Orebro
M Ja, flera ganger
B Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 42. Har du upplevt att du blivit krankt eller illa behandlad av vardpersonal? (Fraga 41)

Har du upplevt allvarliga brister eller felaktigheter i varden
i samband med din cancersjukdom?

Ar 2017 Orebro

e M Nej, aldrig

[ Ja, en géng

Ar 2016

Orebro
M Ja, flera ganger
M Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 43. Har du upplevt allvarliga brister eller felaktigheter i varden i samband med din cancersjukdom? (Fraga 42)
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Bemotande och fortroende

Hur upplever du som helhet vardpersonalens bemdétande?

Ar 2017 Orebro

Malmd

Ar 2016 Il Mycket bra
[l Ganska bra

[ Svar saknas

Orebro

Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 44. Hur upplever du som helhet vardpersonalens bemétande? (Fraga 43)

Hur upplever du som helhet vardpersonalens bemétande
av dina narstaende?

Ar 2017 Orebro

Il Mycket bra
[l Ganska bra
B Ganska daligt
[l Ej aktuellt

Svar saknas

Malmo
Ar 2016
Orebro

Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 45. Hur upplever du som helhet vardpersonalens bemé&tande av dina narstadende? (Fraga 44)
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Har du haft ndgon person inom varden som du har ett speciellt
fortroende for och som du k&nner bryr sig om dig?

Ar 2017 Orebro

Malmd

Ar 2016 M Ja
[l Nej

B Svar saknas

Orebro

Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 46. Har du haft nagon person inom varden som du har ett speciellt fértroende fér och som du kanner bryr sig om dig? (Fraga
45)

Vilket fortroende har du for cancersjukvarden?

Ar 2017 Orebro

Malmo B Mycket stort

[ Ganska stort
B Ganska litet

Ar 2016
Orebro

[ Svar saknas
Ar 2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 47. Vilket fortroende har du for cancersjukvarden? (Fraga 46)



Om patienten

Om patienten

Fodelseland

Ar 2017 Orebro

Malmo Il Sverige

Ar 2016 [ Ovriga Norden
CIEo® l Ovriga Europa
M Ovriga varlden

Ar2015  Orebro M Svar saknas

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 48. Fodelseland (Fraga 50)

Med vem delar du bostad?

Ar2017  Orebro
M Ingen

| Maka/sambo/partner

Malmo - Maka/sambo/partner
Ar 2016 och barn < 18 &r

Orebro
B Andra vuxna

u Andra vuxna och

i barn < 18 ar
Ar2015  Orebro

[ Barn under 18 &r

B Svar saknas

[ I I I I |
40 60 80 100

Andel (%)

o
N
o

Figur 49. Med vem delar du bostad? (Fraga 51)
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Vilken &r din hogsta utbildning som du avslutat?

Ar2017  Orebro

M Har inte avslutat grundskola

Malmo

Ar 2016 Grund- eller folkskola

Orebro Gymnasium, fack—, yrkes-—,

real- eller folkhdgskola

Il Universitet eller hdgskola

Ar2015 Orebro
[ Svar saknas

I I I
20 40 60 80 100

Andel (%)

o

Figur 50. Vilken &r din hogsta utbildning som du avslutat? (Fréga 52)

Hur har du besvarat denna enkét?

Ar2017  Orebro

Malmo
Ar 2016 [ Jag har fyllt i enkéten sjélv
Orebro Jag har fatt hjalp av

narstdende

B Svar saknas
Ar2015 Orebro

I I I
20 40 60 80 1

Andel (%)

o
o

0

Figur 51. Hur har du besvarat denna enkat? (Fraga 53)
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Kan du tanka dig att delta i en telefonintervju
om dina erfarenheter av cancervarden?

o " -
Malmo
Ar 2016 M Ja
Orebro Nej
B Svar saknas
e " -
I

o

20 40

60 80 100

Andel (%)

Figur 52. Kan du tanka dig att delta i en telefonintervju om dina erfarenheter av cancervarden? (Fraga 54)

SLUTSATSER

Den kurativt syftande peniscancerkirurgin har varit
centraliserad till Universitetssjukhusen i Orebro
respektive Malmo sedan 1januari 2015. Syftet med
centraliseringen &r att ge basta mojliga vard. | detta
innefattas ett multidisciplinart och vetenskapligt
omhéandertagande déar centraliseringen medfor
storre erfarenhet vid de nationella vardenheterna.
Detta kommer forhoppningsvis bidra till battre
foljsamhet av riktlinjer och béttre funktionella,
kosmetiska och onkologiska resultat.

PREM (Patient Reported Experience Measures)
ar ett viktigt kvalitetsmatt som syftar till att mata
patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med
varden. Denna rapport ar en mindre delstudie av
PREM hos de patienter med peniscancer som
behandlats kirurgiskt vid de nationella enheterna
i Orebro och Malmé mellan 2015 och 2017. Som
framgar inledningsvis &r det en ojamn fordelning
mellan antalet svarande patienter med 138
svarande fran Orebro och endast 30 fran Malmo.
| Malmo finns ett tidsglapp i utskick av PREM

enkaten. Nar det galler utskickade enkéater saknas
det svar fran 37 patienter som fatt behandling
i Orebro och 23 patienter som fatt behandling i
Malmé. Vid tiden for utskick av PREM enkat fran
Orebro har 14 patienter som valt avsta behandling,
ej haft cancerdiagnos eller avlidit plockats bort
ur materialet. Detta visar brister i hanteringen av
enké&ter som behdver atgardas.

Malet &r att det ska finnas data i framtiden for
PREM och PROM (Patient Reported Outcome
Measures) hos alla patienter som behandlats
for sjukdomen oavsett typ av behandling eller
vart patienten far denna. Uppgifterna kommer
da att inforas i nationella kvalitetsregistret via
den web-baserade INCA portalen. | takt med
att detta kan inforas direkt i kvalitetsregistret
bor mojligheten att studera eventuella trender
och monster avseende patientrapporterade
kvalitetsmatt 6ka. Tyvarr har det tekniskt &nnu inte
fungerat utan enkaterna har fatt hanteras manuellt.



Sammanfattningsvis ar flertalet patienter som
svarat pa enkaten fardigbehandlade och gar under
uppfdljning, dock kan man ana att dessa begrepp
kan tolkas olika av patienterna da alla gar under
uppfdljning.

Patienternas svar avseende vantetider aterspeglar
det vi ser i SVF- respektive kvalitetsregisterdata,
namligen att vantetiderna ar langa. Majoriteten
av patienterna upplever dock vantetiderna som
acceptabla.

De flesta patienter har fatt sitt cancerbesked via
personligt mote och det var sa de flesta hade
onskat ha det. | manga fall har patienten inte
uppmanats ha med sig narstaende till besok, ndgot
som enkelt kan forandras genom information i
kallelsen.

Patienterna har till stor del haft tillgang till
kontaktsjukskoterska, men det finns en andel som
saknat detta och det framgar ej av enké&tsvaren
om det ar pa den nationella enheten eller
hemsjukhuset.  Kontinuiteten, tillgangligheten,
informationen och delaktigheten inom varden
uppfattas som god. Patienterna upplever
samarbetet mellan vardenheterna som bra nagot
som de nationella enheterna arbetat en del med
for att det ska fungera sa bra som mojligt. Sedan
2015 har det funnits skriftlig information kring
undersokning och kirurgisk behandling, dock
kom Min vardplan senare vilket speglas i PREM
enkaten. Patienter upplever informationen kring
undersokningar och sjukdomen som god. Daremot
anger en relativt stor andel att de inte har en fatt en
skriftlig behandlingsplan. De anser sig heller inte
blivit informerade kring mojligheten till sa kallad
"second opinion”’, ratten att avsta fran behandling
eller vart man kan vanda sig géllande klagomal
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pa varden. Alla patienter far numera en skriftlig
vardplan dar generisk text kring dessa réattigheter
finns tydligt beskrivna.

Maijoriteten av de patienter som upplever sig
behova symtomlindring har fatt detta. Nar det
géller kanslomassigt stdod har andelen man som
upplever att de inte fatt stod ckat nagot under
2017 for patienter som behandlats i Orebro. Det
framgar dock inte av enkdten om patienterna har
saknat detta stéd pa hemorten eller nationellt
enhet. Var erfarenhet &r att patienter som
remitteras till nationell enhet saknar mojlighet
till cancerrehabilitering pa hemorten, framférallt
kdnslomassigt stdod och tillgdng till lymfterapi.
Nar det galler praktiskt stod, exempelvis resor och
ekonomiska fragor upplever en relativt htg andel
patienter att de inte fatt tillrackligt med stéd kring
dessa fragor.

Generellt &@r patienterna néjda med bemdtandet
och har stort fortroende for cancersjukvarden.

| tidigare studier géllande andra cancerdiagnoser
har de visats ett positivt samband mellan
patienttillfredsstéallelse med varden och
halsorelaterad livskvalitet, men det har varit
svart att generalisera dessa fynd. Generellt i
langtidsuppfoéljningar av PROM och PREM data har
det visat sig finnas samband som leder &t bada
hall, en god hélsa leder till battre tillfredsstallelse
med eller upplevelse av varden men dven att battre
tillfredsstallelse okar upplevelsen av god hélsa. Nar
vi i peniscancerregistret far mojlighet att kunna
se PREM-data via INCA-plattformen bor det oka
mojligheten att d&ven se om det finns samband med
andra variabler som exempelvis samsjuklighet,
typ av kirurgiskt ingrepp, komplikationer till
behandling.



BILAGOR

Bilaga 1

Nedan foljer PREM-enkaten i sin helhet.
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Vad ar dina upplevelser
av cancervarden?

Hjalp oss att forbattra den

W7 REGIONALA
__ CANCERCENTRUM
7S T SAMVERKAN




Om du vill veta mer

Vad ar regionala cancercentrum?

Det finns i Sverige sex regionala cancercentrum som har i uppdrag att utveckla den svenska
cancervarden. Bakgrunden ar den nationella cancerstrategin och utvecklingen ska ha tydligt
patientfokus.

Just nu pagar ett stort arbete med att géra den svenska cancervarden annu battre, inte
minst sett ur patientens perspektiv. Malet ar att farre ska insjukna, fler ska dverleva och
kunna leva lange med god livskvalitet.

Varfor gors denna enkat?

Denna enkat ar en viktig del i arbetet med att ta reda pa patienternas erfarenheter av vard
och ge idéer till hur varden kan forbattras. Enkaten lamnas ut till utvalda patientgrupper inom
cancervarden. Dina svar ar viktiga som underlag fér utvecklingen av var framtida cancervard.

Hur kommer dina svar att hanteras?

Din medverkan ar frivillig och du har full ratt att avsta. Vardpersonalen du moter kommer
inte att veta vad du har svarat. Dina svar kommer att lagras i en databas och hanteras med
sekretess. Uppgifterna kommer att sammanstallas sa att enskilda patienter inte kan
identifieras.

Du har ratt att begara ut ett registerutdrag for att se vilka uppgifter som finns registrerade om
dig. Du har ocksa ratt att fa felaktiga eller ofullstandiga uppgifter rattade.



1. Vad ér din sjukdomssituation just nu?

D Jag har utretts for cancer men inte fatt nagon
cancerdiagnos

D Jag vantar pa en cancerbehandling

D Jag ar under pagaende cancerbehandling
D Jag gar pa uppfdljning

[] yag &r fardigbehandiad

DAnnat, namligen:

D Har inte cancer - Tack for din medverkan.
Skicka gérna in enkéten.

2. Vilken cancerdiagnos har du eller har du haft?

Du kan ange flera alternativ.

D Blodcancer (t.ex. lymfom, leukemi)
D Brostcancer
D Bukspottskortelcancer

D Gynekologisk cancer (t.ex. cancer i aggstockar
eller livmoderhals)

[ Higrmtumer

D Hudcancer (t.ex. malignt melanom)

D Huvud- eller halscancer

D Levercancer eller cancer i gallblasa eller gallvagar
D Lungcancer

D Magsackscancer eller cancer i matstrupen
D Njurcancer

D Prostatacancer

D Testikelcancer

D Tjocktarmscancer (koloncancer)

D Urinblascancer

D Andtarmscancer (rektalcancer)

D Annan cancer, namligen:

D Vet ej vilken cancerdiagnos jag har/har haft

Sjukdom och behandling

3. Hur bedomer du ditt allmdnna halsotillstand?

D Mycket bra
D Bra

D Nagorlunda
[ paligt

[ Mycket daligt

4. Vilken/vilka behandlingar ar eller har varit
aktuella for dig som du vet om just nu?
Du kan ange flera alternativ.

Operation

D Inte aktuellt
[ Avslutad
D Planerad

Stralning

D Inte aktuellt
[ Avsiutad
D Pagaende
D Planerad

Cytostatika (cellgift)

D Inte aktuellt
[ Avsiutad
D Pagaende
D Planerad

Hormoner

D Inte aktuellt
[ Avsiutad
D Pagaende
D Planerad



5. Vilket var ditt forsta vardbesok som sa
smaningom ledde fram till en cancerdiagnos?

D Besokte primarvard (vardcentral)
D BesoOkte akutmottagning pa sjukhus
D Besokte specialistmottagning pa sjukhus

D Gjorde en rutinkontroll
(till exempel mammografi, cytologprov)

DAnnat vardbesok, namligen:

Vantetid

6. Hur lang tid tog det fran ditt forsta
vardbesok tills du fick ett cancerbesked?

D Mindre &n 1 vecka

D 1 vecka upp till 4 veckor
D 1-3 manader

D Mer an 3 manader

D Vet gj

Eventuella kommentarer:

7. Hur lang tid tog det fran cancerbeskedet tills
din behandling paborjades/ska paborjas (t.ex.
operation, stralning, cytostatika eller hormoner)?

|:| Mindre @n 1 vecka

D 1 vecka upp till 4 veckor
D Mer &@n 4 veckor

D Ej aktuellt

D Vet gj

8. Hur upplever du som helhet vantetiderna
under din sjukdomstid?

D Acceptabla
D Nagot for langa
[ Aiideles for langa

9. Har du upplevt att vantetiderna blivit
langre an vad som utlovats?

D Ja, flera ganger
D Ja, en gang
[INej, aldrig




10. Hur fick du cancerbeskedet?

|:| Personligt mote
D Per telefon
D Via brev

D Pa annat satt, namligen:

Diagnosbeskedet

11. Hur skulle du helst ha velat fa cancerbeskedet?

D Personligt moéte
D Per telefon
[ via brev

D Pa annat satt, namligen:

12. Uppmanades du att ta med dig nagon
narstaende eller ha nagon hos dig nar
du fick cancerbeskedet?

D Ja
[ Nej

[ Ej aktuellt

Eventuella kommentarer:

13. Hade du nagon narstaende med dig eller hos
dig nar du fick cancerbeskedet?

DJa

D Nej, jag var n6jd med att inte ha det

Nej, men jag hade velat ha det

14. Hur upplever du vardpersonalens bemoétande
nér du fick cancerbeskedet?

D Mycket bra
D Ganska bra
D Ganska daligt
[ ] Mycket daligt
[ Ej atuelt




15. Har du haft en kontaktsjukskoterska
som foljt dig genom cancervarden?

D Hela tiden
D Delar av tiden

[ Aldrig
D Vet ej

16. Hur har du upplevt méjligheterna att fa traffa
samma lakare?

D Mycket bra
D Ganska bra
D Ganska daligt
[ ] Mycket daligt
[ gj aktuelt

17. Har du upplevt att vardpersonal gett
motstridiga besked?

D Ja, flera ganger
D Ja, en gang
D Nej, aldrig

18. Hur upplever du att samarbetet mellan
olika vardenheter fungerar?

D Mycket bra

D Ganska bra

D Ganska daligt

[ ] Mycket daligt

D Kan inte beddéma det

Eventuella kommentarer:

Kontakt och samordning

19. | vilken utstrackning upplever du att du har haft
majlighet att vara delaktig i beslut om din vard?

D For mycket delaktig
D Lagom delaktig
[ IFeér ite delaktig

20. | vilken utstrackning upplever du att dina
nédrstaende har haft mojlighet att vara
delaktiga i beslut om din vard?

D For mycket delaktiga
D Lagom delaktiga

[ Fsr lite delaktiga

D Ej aktuellt

21. Hur upplever du mdjligheterna att fa kontakt
med varden nar du behovt det?

D Mycket bra
D Ganska bra
D Ganska daligt
[ Mycket daligt
[ Ej aktuellt

22. Har du fatt en skriftlig vard- eller
behandlingsplan?

D Ja
[ Nej
D Vet gj




Information

23. Hur upplever du att informationen om 27. Har du fatt information om maéjligheten att fa
provtagningar och undersokningar har varit? stod fran en patientférening som arbetar for
patienter med din cancersjukdom?

D Mycket bra

I:l Ja
D Ganska bra I:l Nej
D Ganska daligt |:| Vet gj
[ Mycket daligt
[ gj aktuelt

28. Har du fatt information om vart man kan

24. Hur upplever du att informationen om vanda sig med klagomal pa varden?

din cancersjukdom har varit? D

Ja
[] Mycket bra [ Nej
[ Ganska bra [ vet ej

D Ganska daligt

[ Mycket daligt
y g 29. Har du fatt information om moéjlighet

[ Ej aktuellt att avsta fran behandling?
D Ja
25. H lever du att informationen infér/und
ur uppiever du att informationen inror/unaer D NeJ

din behandling har varit?

D Vet gj

D Mycket bra

D Ganska bra

D . 30. Har du fatt information om majlighet att
Ganska daligt begara en fornyad medicinsk bedémning

D Mycket daligt (en sa kallad second opinion)?

D Ej aktuellt I:l Ja
[ Nej

26. Hur ofta upplever du att informationen har getts D Vet gj
pa ett sadant satt att du har kunnat férsta den?

DAIItid 31. Har du saknat information om nagot
|:| Oftast under din sjukdomstid?

[ ibland
[ salian
[ Aldrig

Eventuella kommentarer:




32. Har du erbjudits tillracklig symtomlindring
for smarta?

D Ja
D Nej

|:| Har inte haft behov av det

33. Har du erbjudits tillracklig symtomlindring
for illamaende?

D Ja
LI Nej

D Har inte haft behov av det

34. Har du erbjudits tillracklig symtomlindring
for oro, angest eller somnsvarigheter?

D Ja
LI Nej

|:| Har inte haft behov av det

35. Har du erbjudits tillrackligt stod kring
kdanslomassiga fragor, till exempel
om du kant oro for din cancersjukdom?

D Ja
[ Nej

D Har inte haft nagot behov av stod

Eventuella kommentarer:

Symtomlindring, rehabilitering och stod

36. Har du erbjudits tillrackligt stéd kring praktiska
fragor, till exempel resor eller ekonomiska fragor?

D Ja
D Nej

|:| Har inte haft ndgot behov av stéd

37. Har du saknat symtomlindring, rehabilitering
eller st6d?

38. Ingar rehabilitering och stdd kring kdnslomassiga
fragor i din vardplan?

D Ja
[ Nej

D Jag har inte fatt nagon vardplan

39. Har dina narstaendes behov uppmarksammats
tillrackligt av sjukvarden i samband med din sjuk-
dom, exempelvis stéd kring kdnslomaéssiga eller
ekonomiska fragor?

D Ja
[ Nej

|:| Har inte haft behov av det




40. Har du upplevt att du inte blivit tagen pa allvar
eller blivit nonchalant bemétt av vardpersonal?

D Ja, flera ganger
D Ja, en gang
D Nej, aldrig

41. Har du upplevt att du blivit krankt eller
illa behandlad av vardpersonal?

D Ja, flera ganger
D Ja, en gang
[ Nej, aldrig

42. Har du upplevt allvarliga brister eller felaktigheter
i varden i samband med din cancersjukdom?

D Ja, flera ganger
D Ja, en gang
[INej, aldrig

43. Hur upplever du som helhet vardpersonalens
bemdétande?

D Mycket bra
D Ganska bra
D Ganska daligt
[ ] Mycket daligt

Eventuella kommentarer:

Bemotande och fortroende '

44. Hur upplever du som helhet vardpersonalens
bemotande av dina narstaende?

D Mycket bra
D Ganska bra
D Ganska daligt
[ ] Mycket daligt
[ Ej aktuelt

45. Har du haft nagon person inom varden
som du har ett speciellt fortroende for och som
du kanner bryr sig om dig?

I:l Ja
[ Nej

46. Vilket fortroende har du for cancersjukvarden?

|:| Mycket stort
D Ganska stort
D Ganska litet
[ mycket itet




Om dina erfarenheter

47. Finns det ndagot som du upplevt som speciellt bra med cancervarden?

48. Finns det nagot som du tycker behover bli battre inom cancervarden?




49. Datum (dammdd) for ifyllande av denna enkat

20 - -

ar man dag

50. Fodelseland

D Sverige

[] Ovriga Norden
[] Ovriga Europa
[] Ovriga Varlden

51. Med vem delar du bostad?
Det vill sdga bor tillsammans med under
storre delen av veckan.
Du kan ange flera alternativ.

D Ingen

D Foraldrar/syskon

D Make/maka/sambo/partner
D Andra vuxna

D Barn under 18 ar

52. Vilken ar din hogsta utbildning som du avslutat?

D Har inte avslutat grundskola
D Grundskola eller folkskola

D Gymnasium, fack-, yrkes-, flick-, realskola
eller folkhdgskola

D Universitet eller hogskola

Om dig sjalv '

53. Hur har du besvarat denna enkéat?

D Jag har fyllt i enkaten sjalv
|:| Jag har fatt hjalp av narstdende med
att fylla i enkaten

D Jag har fatt hjalp av vardpersonal med
att fylla i enkaten

54. Kan du tinka dig att delta i en telefonintervju
om dina erfarenheter av cancervarden?
(Aven om du tackar ja nu kan du alltid vélja att
avsta om vi kontaktar dig.)

D Ja, ni kan na mig pa telefonnummer:

[ Nej

55. Vi tar garna emot dina synpunkter pa denna
enkat.

Tack for din medverkan!
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